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Vie quotidienne de l’enfant 
atteint d’epilepsie 


Dorothee Vine* Differentes etudes ont 

montre que la vie 
quotidienne d’un enfant 
epileptique etait affectee 
par les contraintes du suivi 
medical, les consequences 
sur les fonctions cognitives 
et le comportement, le 
retentissement sur la 
scolarite et I’activite 
professionnelle, les loisirs, 
la vie sociale et familiale, 
meme en cas d’epilepsie 
isolee ou bien stabilisee. 


Ce qui est nouveau 


Le midazolam (Buccolam, solution buccale) dispose depuis 
aout 201 1 d’une autorisation de mise sur le marche europeenne 
dans I’indication des crises convulsives aigues chez I’enfant et 
I’adolescent, comme alternative au diazepam (Valium) 
intrarectal. 14 15 

La voie buccale et la limitation des manipulations grace a des 
seringues preformatees ameliorent le contort de la prise 
medicamenteuse, et vont faciliter (’integration en collectivite. 

En France, sa prescription (v. tableau 1) se fait actuellement dans 
le cadre d’une autorisation temporaire d’utilisation en attendant 
I’obtention prochaine d’une autorisation de mise sur le marche. 


L annonce d’une maladie chronique entraTne un boulever- 
sement dans la vie quotidienne d’un patient et de son 
entourage. 

L’epilepsie se distingue d’autres pathologies chroniques par plu- 
sieurs aspects: son impact sur les fonctions cognitives et le 
comportement, la duality entre le caractere chronique de la mala- 
die et la survenue imprevisible d’episodes aigus, leur caractere 
spectaculaire, I’anxiete face au risque vital ou fonctionnel lors 
d’une crise, la symbolique de I’epilepsie dans I’inconscient col- 
lectif. Une equipe a montre que la quality de vie etait plus alteree 
chez I’adolescent en cas d’epilepsie equilibree que lors d’un 
asthme equilibre. 1 Ainsi, un diagnostic d’epilepsie chez un enfant 
peut etre vecu comme un veritable traumatisme pour I’ensemble 
de la famille. 

Si certains facteurs de risque ont ete identifies comme asso- 
cies a une vie quotidienne perturbee (deficience intellectuelle ou 
handicap associe, epilepsie pharmacoresistante, polytherapie, 
faible niveau socio-economique maternel, absence de cause 
identifiee, nombre de consultations et d’hospitalisations au cours 
des derniers mois...), celle-ci peut etre affectee meme en cas 
d’epilepsie isolee bien stabilisee. 2 ' 7 Ces questions sur la vie quo- 
tidienne apparaissent au coeur des preoccupations des parents 
et des enfants, meme si elles ne sont pas toujours spontanement 
exprimees. 8 

Un des facteurs qui contribue aux difficultes de vecu des 
families est la meconnaissance de la semiologie des crises et des 
mesures adequates. 9 

L’appreciation des repercussions d’une epilepsie est delicate 
en raison de la multiplicity des facteurs qui peuvent intervenir, et 
de la diversity des situations selon I’age, le type d’epilepsie, la 
pharmacoresistance, la cause sous-jacente. 10 En 2000, une 
equipe 11 a propose un questionnaire de quality de vie pour 
enfants avec epilepsie (QOLCE) utilise dans les pays anglo- 
phones, mais il n’a pas fait I’objet a ce jour de traduction en 
frangais. 


* Service de neuropediatrie, hopital Femme-Mere-Enfant, 69500 Bron, France. 
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Cet article se propose de re censer les differents aspects (medi- 
caux, cognitifs, comportementaux, socio-familiaux...) de I’impact 
de I’epilepsie sur la vie quotidienne afin de sensibiliser les prati- 
ciens a leur depistage et de les guider dans leur prise en charge. 

Suivi medical 

La vie quotidienne d’un enfant epileptique est jalonnee par des 
contraintes medicales parfois lourdes : 

- necessity d’un traitement au long cours, pouvant etre respon- 
sable d’effets secondaires et pouvant necessiter un suivi biolo- 
gique regulier. Les parents peuvent se trouver face aux difficultes 
d’administration du traitement chez le jeune enfant en raison de 
formes galeniques non adaptees, et aux soucis d’observance 
chez I* adolescent; 

- survenue aleatoire des crises, conduisant a des consultations 
et hospitalisations en urgence qui prennent au depourvu, et 
necessitent une disponibilite familiale importante ; 

- implication des parents dans la prise en charge des crises a 
domicile: mesures pratiques (mise en position laterale de secu- 
rity, liberation des voies aeriennes), evaluation des criteres d’hos- 
pitalisation et d’appel du Samu, indication et administration du 
diazepam par voie rectale. Les modalites pratiques d’utilisation 
du diazepam par voie rectale et le cadre legislate definissant son 
execution comme un acte medical ou paramedical rendent sa 
prescription contraignante, notamment en collectivity. 

Aspects cognitifs 

Les preoccupations sont tres variables selon le type de I’epi- 
lepsie et ses consequences sur les fonctions cognitives; de 
fagon caricaturale, on peut opposer les tableaux extremes : 

- les encephalopathies epileptiques (p. ex. du syndrome de 
West) ou I’enjeu est celui d’une deficience intellectuelle severe 
associee a une dependence et une absence d’autonomie dans 
les activites de la vie quotidienne, avec parfois un polyhandicap 
necessitant une prise en charge multidisciplinaire, une forte 
medicalisation a domicile et de nombreuses consultations et 
hospitalisations; 

- les epilepsies idiopathiques benignes classiquement associees 
a une evolution favorable; le risque est alors de meconnaTtre 
I’existence de troubles specifiques de I’apprentissage qui peu- 
vent avoir un impact sur les resultats scolaires et un retentisse- 
ment psychologique d’autant plus important qu’ils n’ont pas ete 
reconnus et pris en charge. 

Ces troubles cognitifs vont necessiter la realisation de bilans stan- 
dardises (test de Ql, bilan orthophonique, psychomotricite, ergo- 
therapie. . .) et conduire a la mise en place de reeducations speci- 
fiques avec un surcout financier et une disponibilite parentale accrue. 


3 Posologie du midazolam* 

LU 

I Nourrissons, jeunes enfants, enfants et adolescents 


Tranche d’age 

Dose 

Couleur de I’etiquette 

3 mois a 6 mois en milieu hospitalier 

2,5 mg 

Jaune 

> 6 mois a < 1 an 

2,5 mg 

Jaune 

1 an a < 5 ans 

5 mg 

Bleue 

5 ans a < 1 0 ans 

7,5 mg 

Mauve 

1 0 ans a < 1 8 ans 

7,10 mg 

Orange 


* La prescription du midazolam (Buccolam) se fait dans le cadre d’une 
autorisation temporaire d’utilisation 


Scolarite 

La survenue aleatoire de crises et les diverses prises en charge 
peuvent etre sources d’absenteisme scolaire. 

Le risque de survenue de crise entraTne une limitation de cer- 
taines activites sportives ou de loisir au sein de I’ecole, et conduit 
parfois a une reduction du temps scolaire. 

La presence de difficultes cognitives demande une plus grande 
disponibilite des parents en cas de reduction du temps scolaire, 
de necessity d’aide pour les devoirs, et peut entraTner un boule- 
versement dans les projets et I’organisation de la vie de famille en 
cas d’orientation scolaire (orientation pergue comme un echec, 
contraintes liees a I’eloignement geographique. . .). 

Precautions et interdits 

Bien que I’annonce du diagnostic d’une epilepsie soit souvent 
synonyme d’interdits et de restrictions parfois extremement 
contraignants dans la vie quotidienne, il faut rassurer I’enfant et 
sa famille sur I’aptitude a pratiquer la grande majority des activi- 
tes scolaires, sportives ou de loisir. Cependant, il est necessaire 
de mettre en garde les families vis-a-vis de certaines situations 
potentiellement dangereuses. Ces recommandations sont a eva- 
luer au cas par cas, en fonction du type de crises, de I’equilibre 
de Pepilepsie, de Page de I’enfant. 

Pour les activites sportives, en dehors de la conduite d’engins 
motorises, de la plongee sous-marine et des sports en hauteur 
non proteges, la plupart des sports peuvent etre pratiques par 
I’enfant ayant une epilepsie. La natation n’est pas contre- 
indiquee mais necessite une surveillance personnalisee qui ne 
peut pas toujours etre assume au sein d’un cours collectif. 

Les recommandations vis-a-vis des stimulations lumineuses et les 
stroboscopes sont a discuter en fonction d’une photosensibilite. 

Des recommandations concernant le rythme de vie regulier, la 
consommation d’alcool ou d’autres toxiques sont systematique- 
ment enoncees meme si elles sont rarement observees par les 
adolescents. La suppression des oreillers et le remplacement 
des bains par des douches sont egalement souvent mentionnes. 
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Reglementation du permis de conduire : recapitulate des delais sans crise necessaire 



Premiere crise provoquee 


Premiere crise non provoquee 


Epilepsie averee 


Crises liees au sommeil 
ou sans rupture de contact 


Chirurgie de I’epilepsie 


En cas d’arret programme du traitement 
antiepileptique 


En cas de recidive pendant une diminution 
programmee du traitement antiepileptique 


D’apres ref. 12. 


Vehicule leger 



Vehicule lourd 


Au cas par cas 

Au cas par cas 

6 mois 

5 ans sans traitement 

1 an : autorisation temporaire 

5 ans : autorisation sans limite de temps 

1 0 ans sans traitement 

1 an sans autre type de crise 

INTERDIT 

1 an 

1 0 ans sans traitement 

6 mois apres I’arret 

lOans sans traitement 

3 mois apres la reprise du traitement efficace 

1 0 ans sans traitement 


POUR LA PRATIQUE 

Recommandations pour le retour a domicile 
apres une premiere crise 

►► Expliquer ce qu’est une crise convulsive et une epilepsie, 
aborder le risque de recidive dans 40 a 60 % des cas, en 
soulignant I’absence de danger lors d’une crise dans la 
majorite des cas. 

►► Former les parents a la prise en charge des crises 
(liberation des voies aeriennes, mise en position laterale de 
securite), indication et realisation du diazepam (Valium), 
criteres d’appel du Samu et d’hospitalisation. 

►► La prescription conditionnelle de diazepam est indiquee en 
cas de crises potentiellement dangereuses (duree superieure a 
5 min, et/ou crises repetees de maniere rapprochee) ou selon 
mention particuliere du medecin traitant. 

►► Discuter les mesures preventives vis-a-vis des eventuels 
facteurs favorisants (fievre, manque de sommeil, stimulations 
lumineuses, alcool, toxiques. . .), et certaines recommandations 
particulieres (suppression des oreillers, bains au profit des 
douches). 

►► Rassurer quant a la capacite a effectuer la plupart des 
activites de la vie quotidienne, de sport et de loisir, en 
definissant des limites discutees au cas par cas. 

►► Encadrer le retour en collectivite (creche, ecole), 
I’information a donner a la creche ou a I’ecole ou les mesures 
eventuelles a prendre au sein de la collectivite. 

►►Assurer la mise en place d’un suivi aupres du medecin 
traitant ou d’un neuropediatre. 


L’acces a certaines activites professionnelles des patients ayant 
une epilepsie est reglemente. Certaines professions sont inter- 
dites (personnel navigant des compagnies aeriennes, chauffeur 
de poids lourds, conducteur de transport en commun, plongeur 
professionnel, maitre nageur), d’autres sont soumises a condi- 
tion. Cette legislation peut constituer une limitation dans le choix 
de I’orientation scolaire a r adolescence, notamment en cas de 
filiere preprofessionnelle. Des auteurs 3 rapportent un pourcen- 
tage plus eleve d’individus sans emploi, a I’age adulte, ou avec 
un emploi sous-qualifie par rapport a leur formation profession- 
nelle. 

Pour ce qui est de la conduite accompagnee a partir de Page de 
16ans, r adolescent est concerne par la reglementation sur le 
permis de conduire chez les personnes epileptiques. La loi sur la 
conduite en cas d’epilepsie a recemment ete actualisee par I’ar- 
rete du 31 aout 201 0 (tableau 2). 12 

Aspects psychologiques 

Des troubles psychopathologiques sont observes dans 30 % 
des cas d’epilepsie non compliquee et dans 60 % si I’epilepsie 
est associee a une anomalie du systeme nerveux central. 

Leur abord est complexe en raison de leur diversity (anxiete, 
depression, troubles du comportement, troubles attention- 
nels. . .), de leur origine multifactorielle, et des difficultes therapeu- 
tiques. Certains troubles ne sont pas plus frequents chez les 
enfants epileptiques que chez les temoins (anxiete), d’autres 
sont plus frequents (depression) mais pas plus que chez des 
temoins ayant une autre maladie chronique, enfin certains sem- 
blent specifiquement lies a I’epilepsie, puisqu’on les trouve en 
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CO 

| Consultation d’un enfant atteint d’epilepsie 

< 


Evaluation 

Preconisation 

Statut de I’epilepsie 

La realisation d’un « carnet de crises » est une aide precieuse pour cette evaluation : 

- description et frequence des crises; 

- traitement en cours, observance, tolerance, dernieres modifications therapeutiques; 

- modification des crises depuis la derniere consultation ; 

- modification des crises depuis les dernieres modifications therapeutiques. 

La consultation doit conduire a I’elaboration d’un projet 
therapeutique (maintien du traitement identique, suppression ou 
ajout d’un medicament, discussion d’options therapeutiques non 
medicamenteuses) prenant en compte I’ensemble de ces 
parametres. II est important d’informer I’enfant et sa famille des 
objectifs et du deroulement de cette demarche therapeutique afin 
d’obtenir leur adhesion et la meilleure observance possible. 

Aspects cognitifs 

Les etapes du developpement psychomoteur sont verifiees: motricite globale, fine, jeux, 
autonomie, langage, concentration. 

La scolarite est precisee: niveau de classe; scolarite en circuit normal avec ou sans 
redoublement, scolarite adaptee dans le secteur de I’education nationale (classe 
d’integration scolaire [CLIS], unite locale pour I’inclusion scolaire [ULIS], section 
d’enseignement general et professionnel adapte [SEGPA]), scolarite adaptee dans le secteur 
medico-social (institut medico-educatif [IME], autres (hopital de jour, institut therapeutique 
educatif pedagogique [ITEP] . . .) ; amenagements scolaires (auxiliaire de vie scolaire, soutien, 
tiers temps. . .) ; difficulty rencontrees dans la scolarite. 

Les reeducations prevues sont-elles bien mises en place? Orthophonie, 
psychomotricite, ergotherapie, orthoptie. . ., en liberal, dans le cadre de structures 
multidisciplinaires (centre d’action medicosociale precoce [CAMSP], service d’education 
specialist et de soin a domicile [SESSAD], centre medico-psychologique [CMP]. . .). 

Sont preconisees une collaboration avec les equipes educatives 
et les differents professionnels pour I’organisation des 
reeducations, et la mise en place de dispositifs pour faciliter 
I’accueil au sein de I’ecole: 

- projet personnalise de scolarisation (PPS); ce dispositif, qui 
releve de la maison departementale du handicap (MDPH), 
permet de mettre en place les mesures d’accompagnement 
(auxiliaire de vie scolaire), les amenagements scolaires, 
I’attribution de materiel pedagogique, I’amenagement des 
examens, et d’accompagner I’orientation scolaire; 

- projet d’accueil individualise (PAI); ce dispositif interne a 
I’etablissement permet I’amenagement de la scolarite et la mise 
en oeuvre d’un traitement medical au sein de I’etablissement. 

Aspects psychologiques 

La presence d’une anxiete, de signes de depression, de troubles du comportement, de 
concentration est recherchee. 

L’interrogatoire evalue le suivi aupres d’un psychologue ou d’un pedopsychiatre, d’un 
eventuel traitement. 

Une collaboration avec des psychologues ou pedopsychiatres en 
cas d’identification de troubles psychiatriques, pour la prise en 
charge et la discussion de traitements medicamenteux, est 
preconisee. 

Aspects socio-familiaux 

Les retentissements de la maladie sur la vie sociale de I’enfant (amis, activites extrascolaires), 
sur la vie sociale de la famille, ainsi que I’impact sur I’activite professionnelle des parents 
sont evalues. 

Un point est fait sur les prises en charge en cours: 100 %, dossier MDPH constitue, 
allocation d’education de I’enfant handicape (AEEH) en cours, allocations journees presence 
parentale (AJPP)... 

II faut discuter avec les parents des differentes aides possibles, 
et mettre les parents en contact avec une assistante sociale et la 
MDPH si la situation de I’enfant necessite la mise en place de 
mesures specifiques. 

Precautions et interdits 

Interroger sur les activites de loisir, sportives pratiquees ou ayant fait I’objet d’interdiction, 
sur la conduite d’engins motorises, ou les eventuels souhaits professionnels. 

Etablir des recommandations pour les activites sportives et de 
loisir adaptees a la situation actuelle de I’epilepsie. 

S’assurer que les futurs choix professionnels ne sont pas 
incompatibles avec la legislation en vigueur. 

S’assurer que la pratique de la conduite est conforme a la 
reglementation sur le permis de conduire chez les personnes 
epileptiques (v. tableau 2 page 1412). 
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plus grand nombre que dans une population d’enfants ayant une 
autre maladie chronique (troubles de I’attention, troubles 
sociaux, troubles de la pensee), et pour certains particulierement 
associes a certains syndromes epileptiques (troubles envahis- 
sants du developpement). 13 

Aspects socio-familiaux 

Une restriction des activites de loisir et des sorties scolaires est 
souvent observee, qu’elle soit liee a la crainte d’une mise en dan- 
ger ou a la peur du regard d’autrui en cas de survenue d’une 
crise. 2 ’ 3 

L’epilepsie peut avoir un retentissement sur I’activite profes- 
sionnelle des parents (reduction du temps de scolarisation, diffi- 
cultes de mode de garde, disponibilite pour les prises en charge), 
sur la vie sociale de la famille, et sur les finances du foyer (reduc- 
tion du temps de travail, reeducations non remboursees par la 
Securite sociale). 

Un score eleve de stress parental est retrouve chez 45 a 65 % 
des parents, et un score de fatigue eleve est reporte chez 40 % 
des meres en cas d’epilepsie pharmacoresistante. 4 ’ 6 

Conclusion 

La prise en compte de I’impact d’une epilepsie sur la vie quoti- 
dienne des le premier episode et tout au long du suivi est un enjeu 
capital afin de preserver au mieux la qualite de vie de I ’enfant et de 
sa famille. Cette demarche fait I’objet d’un travail de collaboration 
avec divers acteurs medicaux et paramedicaux, et necessite la 
constitution d’un reseau. La consultation d’epileptologie 


(v. tableau 3) depasse done largement la prescription d’un traite- 
ment antiepileptique. La mise en place de projets d’education 
therapeutique, comme ce qui est propose dans le diabete insuli- 
nodependant, actuellement a I’etude, pourrait etre precieuse. • 


D. Ville declare ne pas avoir de conflit d’interets. 


summary Daily life of an epileptic child 

The daily life of an epileptic child will be affected by the constraints of the medical follow-up, 
the consequences on the cognitive functions and behaviour, the impact on the schooling and 
professional activity, recreation, social and family life. If certain factors associated with a less 
good quality of life have been identified (intellectual disability or handicap associated, drug- 
resistant epilepsy, combination therapy, low socio-economic level maternal, absence of 
aetiology identified, number of consultations and hospitalizations in the last few months. . .), the 
daily life is affected even in cases of epilepsy isolated well stabilized. The challenge of taking 
account of the impact of epilepsy on the daily lives of the first episode and throughout the 
monitoring is capital in order to best preserve the quality of life of the child and his family. This 
approach is the subject of a collaborative work with other actors medical and paramedical 
personnel, and need the constitution of a network. The establishment of therapeutic education 
projects on the model of diabetes mellitus could be valuable. 

resume Vie quotidienne de I’enfant epileptique 

La vie quotidienne d’un enfant epileptique est affectee par les contraintes du suivi medical, les 
consequences sur les fonctions cognitives et le comportement, le retentissement sur la 
scolarite, I'activite professionnelle, les loisirs, la vie sociale et familiale. Si certains facteurs de 
risque ont ete identifies (def icience intellectuelle ou handicap associe, epilepsie 
pharmacoresistante, polytherapie, faible niveau socio-economique maternel, absence de cause 
identifiee, nombre de consultations et d’hospitalisations au cours des derniers mois. . .), la vie 
quotidienne est affectee meme en cas d’epilepsie isolee bien stabilisee. L’enjeu de la prise en 
compte de I’impact d’une epilepsie sur la vie quotidienne des le premier episode et tout au long 
du suivi est capital afin de preserver au mieux la qualite de vie de I’enfant et de sa famille. Cette 
demarche fait I’objet d’un travail de collaboration avec differents acteurs medicaux et 
paramedicaux, et necessite la constitution d’un reseau. La mise en place de projets d’education 
therapeutique, actuellement a I’etude, pourrait etre precieuse. 
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